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3 Zusammenfassung

Dieses Projekt untersuchte den Informationsbedarf von Betroffenen mit Essstérungen und
deren Angehdrigen/Freundinnen und Freunden mit dem Ziel, einen Beitrag zur Verbesserung
von  Offentlich  verfugbaren  Informationen  Uber  Essstorungen und  deren
Behandlungsmadglichkeiten zu leisten. Hierzu wurde methodisch neben einer bundesweiten
Recherche bzgl. bereits vorhandener Angebote und Materialien und semistrukturierten
Einzelinterviews eine bundesweite Online-Erhebung durchgefiihrt, an der 109 Betroffene und
46 Angehorige/Freundinnen und Freunde teilnahmen. Insgesamt wurde bei allen
Teilnehmerinnen und Teilnehmern ein hoher Informationsbedarf und der Wunsch nach mehr
Informationen Uber Essstorungen und deren Behandlung ermittelt. Eine besondere Rolle
spielen hierbei digitale Medien, aber auch herkémmliche Informationsmaterialien wie Flyer und

Broschiren.

4 Einleitung

4.1  Ausgangslage des Projekts

Essstorungen umfassen die Diagnosen Anorexia nervosa, Bulimia nervosa, Binge-Eating-
Stérung und subsyndromale Formen [1]. Essstorungen sind schwere Erkrankungen, die
weitreichende Auswirkungen auf den/die Erkrankte(n), seine/ihre Angehdrigen, Freundinnen
und Freunde und die Gesellschaft im Ganzen haben [2]. Die Préavalenz von Essstérungen
steigt in westlichen Industrienationen, insbesondere in Kombination mit Adipositas [3], und
betreffen zunehmend auch jiingere Kinder [4]. Die Sterblichkeitsrate ist fast zweifach erhdht
fir Menschen mit Essstorungen und fast sechsmal hoher fur Patientinnen und Patienten mit
Anorexia nervosa [5]. Fruhzeitige Interventionen sind ganz entscheidend, um eine Heilung zu
erzielen, es bleiben jedoch viele Essstérungsféalle unentdeckt oder unbehandelt. Dies kdnnte
u.a. auch daran liegen, dass Betroffene und ihr ndheres Umfeld nicht ausreichend
Informationen haben tber Essstérungen und deren Folgen oder tber Praventions-, Hilfs- und
Nachsorgeangebote. Die aktuelle S3-Leitlinie zur Diagnostik und Behandlung von
Essstorungen weist auf solche Liicken im deutschen Gesundheitssystem hin [6] und fordert in
Ubereinstimmung damit: ,Um Friherkennung zu férdern, ist die offentliche Verfugbarkeit
valider Informationen lber die Psychopathologie von Essstérungen sowie Mdglichkeiten der
Behandlung wichtig.“ [7, S. 33]. Die S3-Leitlinie betont auch die Wichtigkeit, Angehdrige von
Betroffenen mit Essstoérungen frihzeitig zu informieren, u.a. auch, um die oft hohe emotionale
Belastung bei Angehdrigen zu reduzieren. Aus diesem Grund wurde ein laienverstandlicher
Ratgeber fir Patientinnen und Patienten, Angehoérige und nahestehende Personen unter
Mitwirkung von Patientinnen und Patienten bzw. ehemaligen Patientinnen und Patienten aus
der S3-Leitlinie entwickelt [8]. Bisher liegen jedoch keine systematischen bundesweiten Daten

dariber vor, welche Angebote, Materialien und MaRnahmen es im deutschen
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Gesundheitssystem fir von Essstérungen Betroffene und ihre Angehdérigen/Freundinnen und
Freunde gibt und ob diese ausreichend und adressatengerecht sind. Diese Untersuchung war

Ziel des Projektes.

4.2 Ziele des Projekts

Im Rahmen des Projekts galt es folgende Forschungsfragen zu beantworten:

I.  Welchen Bedarf und welche Wiinsche haben Betroffene mit einer Essstérung und
deren Angehdrige/Freundinnen und Freunde beziglich Angeboten, Materialien und

MalRnahmen zur Aufklarung und Information tiber Behandlungsmdglichkeiten?

II. Sind die vorhandenen Angebote, Materialien und BehandlungsmaflRnahmen
ausreichend?
. Sind die vorhandenen Angebote, Materialien und BehandlungsmalRnhahmen

adressatengerecht aufbereitet?

Der Online-Fragebogen, der im Zentrum dieses Projekts steht, wurde entwickelt, um den
Informationsbedarf und die Erfahrungen mit Informationsmaterialien bundesweit zu erfassen,
und richtet sich an Betroffene und Angehdrige/Freundinnen und Freunde. Erfasst werden die
Nutzung von Informationsmaterial vor der Behandlung, auf dem Weg zur Behandlung und
wahrend der Therapie, sowie Bewertungen und Rickmeldung zu den jeweiligen
Informationsmaterialien. Um Betroffene in allen Altersgruppen und deren Bezugspersonen
adaquat anzusprechen, wurde seitens des Studienzentrums Aachen eine zusatzliche
sprachlich angepasste Version des Online-Fragebogens fur Jugendliche (13-17 Jahre)

entwickelt. Die Interviewleitfaden fur die Online-Befragung sind im Anhang aufgeftihrt.

4.3 Projektstruktur

Das Projekt gliederte sich in 3 chronologisch aufeinander folgende Teile:

(1) Bundesweite Recherche zur Sichtung und Evaluation bereits vorhandener Angebote
und Materialien

(2) Pilotphase zur Generierung des Online-Fragebogens
- Fokusgruppe mit Essstérungsexperten
- Einzelinterviews mit Patientinnen und Patienten sowie Angehdrigen
(Bachelor-Arbeit Gesundheitspsychologie)

3) Bundesweite Online-Erhebung
a) Erwachsenenbereich: multizentrisch (Zentren der ANTOP-Studie)
b) Kinder- und Jugendbereich: Universitatsklinik Aachen
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5 Erhebungs- und Auswertungsmethodik
51

Tabelle 1 zeigt die im Projektantrag festgelegten Ober- und Unterziele sowie die Indikatoren

Operationalisierung der Ziele

zur Messung der Zielerreichung.

Tabelle 1. Ober- und Unterziele sowie Indikatoren zur Messung der Zielerreichung

Oberziel

Indikatoren zur Messung der Zielerreichung

Systematische bundesweite Erfassung und Evaluation
von Angeboten, Materialien und MalRnahmen zur
Aufklarung und Information fir von Essstérungen (ES)
Betroffene und deren Angehdérige sowie Freundinnen
und Freunde mit dem Fokus ,Behandlung”

Durchfiihrung, Auswertung und Publikation einer
Online-Befragung mit vorgegebenen und freien
Antwortformaten (angestrebte Stichprobe: n = 100

Betroffene, n = 50 nahestehende Personen)

Unterziele

Sichtung und Evaluation bereits vorhandener

Angebote und Materialien

Abbildung der deutschen Versorgungslandschaft in
einer Ubersichtsarbeit

Bildung und Befragung von Fokusgruppen

- Ubersicht zu bekannten und fehlenden Angeboten,
Materialien und MafRnahmen

- Liste relevanter Fragestellungen/ltems flr
Online-Befragung

die

Einbeziehung von Patientinnen und Patienten- sowie
Angehdrigensprechern

- Bildung von ,Patient Councils”

- Beurteilung vorhandener Angebote, Materialien und
MalRnahmen

- Benennung von Liicken und Verbesserungsbedarf

Aufbereitung der Ergebnisse fir die Zielgruppe der
Betroffenen und nahestehenden Personen sowie die
(Fach-)Offentlichkeit

- Publikation in einer Fachzeitschrift

- Prasentation auf einem Fachkongress

- Informationen auf den Homepages des BMG und
der BZgA

Ergebnis-Synthese mit dem Parallel-Projekt der
Arbeitsgruppe an der Universitat Jena

Durchfiihrung eines gemeinsamen Status-
Symposiums, Feedback seitens der Teilnehmer

5.2 Datenerhebung und -auswertung

Die bundesweite Online-Befragung fand flr den Erwachsenenbereich an 9 deutschen
Essstorungszentren statt, die bereits an der ANTOP-Studie [9] beteiligt waren, sowie einem
weiteren affilierten Zentrum (s. Tab. 2). Fir den Kinder- und Jugendbereich erfolgte die
Datenerhebung an der Kilinik fur Psychiatrie, Psychosomatik und Psychotherapie des Kindes-
und Jugendalters der Universitatsklinik RWTH Aachen. Einladungs-Links zu der Online-
Erhebung wurden an die beteiligten Zentren verschickt, die diese an Betroffene und
nahestehende Personen weiterleiteten. Beim Anklicken des Links wurden die Probandinnen
und Probanden (ber die Online-Befragung sowie Datenschutz informiert. Eine
Einwilligungserklarung (bei minderjahrigen Betroffenen zusatzlich seitens Elternteil) war
erforderlich, um die Befragung starten zu kdnnen. Die quantitative Datenauswertung fur die
Online-Erhebung erfolgte seitens der Abteilung flr Psychosomatische Medizin am
Universitatsklinikum Tubingen.

Die Fokusgruppe setzte sich zusammen aus Expertinnen und Experten aus unserem
Kompetenzzentrum fir Essstérungen Tubingen (KOMET) sowie Kooperationspartnern aus

der Region Neckar-Alb. Ziel der Fokusgruppe war es zusammenzutragen, welche Angebote,
6
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Materialien und MaflRnahmen zur Aufklarung und Information die Expertinnen und Experten

kennen, welche Licken sie identifiziert haben und welche Fragen/ltems sie als relevant

NEEDS 10.01.2019

erachten fur die Erhebung und Evaluation der Forschungsthematik.

Die semistrukturierten Interviews mit Patientinnen und Patienten sowie Angehoérigen wurden
im Rahmen einer Bachelor-Arbeit in der Abteilung fir Psychosomatische Medizin des

Universitatsklinikums Tubingen durchgefihrt und von der Bachelorandin mit Hilfe einer

gualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet.

Tabelle 2. Teilnehmende Essstérungszentren im Erwachsenenbereich

# Projekt Zentrum

1 ANTOP Klinik fir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, LWL-
Universitatsklinikum der Ruhr-Universitat Bochum

2 ANTOP Klinik far Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, LVR-
Klinikkum Essen, Universitt Duisburg-Essen

3 ANTOP Abteilung fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie,
Universitatsklinikum Freiburg

4 ANTOP Institut und Poliklinik far Psychosomatische Medizin und
Psychotherapie, Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

5 ANTOP Klinik fur Psychosomatik und Psychotherapie, Medizinische
Hochschule Hannover

6 ANTOP Klinik far Psychosomatische und Allgemeine Klinische Medizin,
Universitatsklinikum Heidelberg

7 ANTOP Klinik und Poliklinik fur Psychosomatik und Psychotherapie,
Universitatsklinikum Minster

8 ANTOP Klinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie,
Universitatsklinikum Ulm

9 ANTOP Abteilung fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie,
Universitatsklinikum Tibingen

10 | NEU Klinisches Institut fir Psychosomatische Medizin und
Psychotherapie, Universitatsklinikum Dusseldorf?!

6 Durchfuhrung, Arbeits- und Zeitplan

Tabelle 3 zeigt den urspringlichen Arbeits- und Zeitplan.

Tabelle 3. Meilensteinplanung

Meilensteine: Arbeitsplan

Nov 17
Dez 17
Jan 18
Feb 18
Mrz 18
Apr 18
Mai 18
Juni 18

Juli 18

Sichtung vorhandener Behandlungsangebote/Materialien

Durchfuhrung Fokusgruppe

Entwicklung der Items des Online-Fragebogens

Tools

Programmierung, Implementierung und Testung des Online-

1 Lehrstuhlinhaber friiher am ANTOP-Zentrum Heidelberg
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Zentrumsleitertreffen

Durchfuihrung der Online-Befragung

Durchflihrung der Einzelinterviews

Datenauswertung der Online-Befragung

Begrindung von Abweichungen:

a) Sichtung vorhandener Behandlungsangebote/Materialien

Mit der Sichtung vorhandener Behandlungsangebote/Materialien konnte aufgrund der
realisierbaren Personaleinstellung erst im November 2017 umfassend begonnen werden.

b) Durchfihrung Fokusgruppe

Die Fokusgruppe konnte aus terminlichen Grinden der eingeladenen Expertinnen und
Experten erst am 16.01.2018 stattfinden.

¢) Entwicklung der Items des Online-Fragebogens

Die Entwicklung der Items des Online-Fragebogens konnte aufgrund der o0.g. Verzdgerungen
erst ab Januar 2018 stattfinden.

d) Programmierung, Implementierung und Testung des Online-Tools

Die Programmierung, Implementierung und Testung des Online-Tools konnten aufgrund der
Verzégerungen erst ab Februar 2018 stattfinden.

e) Zentrumsleitertreffen

Das Zentrumsleitertreffen fand aus organisatorischen und 6konomischen Grinden am
21.03.2018 im Rahmen des Treffens der Arbeitsgruppe Essstorungen beim Psychosomatik-
Kongress in Berlin statt.

f) Durchfuhrung der Online-Befragung

Die Durchfihrung der Online-Befragung konnte aufgrund einer stark verzdgerten
Bearbeitungszeit seitens der lokalen Ethikkommissionen fur den Erwachsenenbereich erst von
April bis Juli 2018 und fir den Kinder- und Jugendbereich von August bis November 2018
stattfinden. Die angestrebte Stichprobe von n = 100 Betroffenen wurde erreicht (n = 109), die
Zielvargabe von n = 50 nahestehenden Personen leicht unterschritten (N = 46).

g) Durchfuhrung der Einzelinterviews

Im Rahmen einer Pilotphase fanden bereits ab Dezember 2017 Einzelinterviews statt. Die
Hauptphase konnte aufgrund einer stark verzogerten Bearbeitungszeit seitens der lokalen
Ethikkommission erst im April 2018 beginnen.

h) Datenauswertung der Online-Befragung

Der Zeitraum fir die Datenauswertung musste entsprechend der verzégerten Durchfihrung
der Online-Befragung angepasst werden.

Weitere Abweichungen: Das geplante eintagige Status-Symposium (Berlin) mit der

Antragstellergruppe Jena zur Ergebnis-Synthese der beiden Parallel-Projekte wurde aufgrund

der Verlangerung der Projektlaufzeit fir 2019 avisiert. Die Einbeziehung von Patientinnen- und
8
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Patienten- sowie Angehoérigensprechern muss aufgrund der Verzégerungen auf ein

Folgeprojekt verschoben werden.

7 Ergebnisse

7.1 Bundesweite Recherche

Diese Recherche diente dazu, einen Uberblick dariiber zu erhalten, ob und in welchem
Ausmald psychiatrische, psychosomatische und psychotherapeutische Einrichtungen in
Deutschland tiber Behandlungsangebote zu Essstérungen informieren und aufklaren. Welche
Angebote die jeweiligen Einrichtungen tatsachlich in der Praxis anwenden, kann von diesen
Informationen abweichen. Die Uberblicksarbeit soll widerspiegeln, auf welche Informationen
bspw. von Essstérungen Betroffene oder deren Angehdrige stol3en kdnnen, wenn sie sich auf
die Suche nach Informationen, Angeboten und Materialien zu Essstérungen begeben. Die
Auswahl wurde systematisch unter Einbezug verschiedener Quellen getroffen, welche diese
Einrichtungen hinsichtlich der Behandlung von Essstérungen empfehlend auffiihren (siehe
Tab. 4). Da im Zuge dieses Projektes der Fokus auf ,Behandlung“ lag, wurden Institutionen,
die ausschlief3lich Informationen zu Prévention und Beratung bei Essstérungen anbieten, im

Vorhinein ausgeschlossen.

Tabelle 4. Verwendete Quellen fir die bundesweite Recherche zur bestehenden
Informationslandschaft

Quelle Abkurzung
Focus Liste:

e ,Deutschlands Top-Arzte* 2016,

e Deutschland Top-Arzte* 2017, i

e ,Die 500 Top Rehakliniken* 2018
Klinikfuhrer: Stationére psychosomatisch-psycho- KE
therapeutische Einrichtungen. Schauenburg et al. (2007)
Eating Disorders Diagnostic and Treatment Network —
Forschungsverbund zu Essstdrungen EDNET
Bundesfachverband fur Essstérungen bfe
Deutsche Gesellschaft fir Essstérungen e.V. DGESS
S3-Leitlinie von Essstdrungen S3
Patientenleitlinie Essstérungen PL
Weil3e Liste WL
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© mixmaps.de

Abbildung 1. Abteilungen an Universitatskliniken mit Behandlungsangebot fur Essstérungen (n=37)

Abbildung 2. Fachkliniken mit Behandlungsangeboten fiir Essstérungen (n=34)
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Simbach am Inn

au am Chiemsee
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Abbildung 3. Fachkliniken mit Behandlungsangebot fiir Essstérungen (n=33)

ankfurt (Oder)

© mixmaps.de

Abbildung 4. Fachabteilungen in Allgemeinkrankenhausern mit Behandlungsangebot fir Essstérungen
(n=45)
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Bundesweit wurden insgesamt 149 Einrichtungen gesichtet, davon 37 Abteilungen an
Universitatskliniken, 34 Fachkliniken, 33 Rehabilitationskliniken und 45 Fachabteilungen an

Allgemeinkrankenh&usern (siehe Abbildungen 1 bis 4).

In einem zweiten Schritt wurden diese Einrichtungen hinsichtlich ihrer angebotenen
Informationen und Materialien zur Behandlung bei Essstérungen gesichtet. Um diese Sichtung
weiter zu systematisieren, wurden konkrete Fragen, u.a. mithilfe einer zur Thematik
abgehaltenen Fokusgruppe konzipiert, die es flr jede eingeschlossene Einrichtung im
Einzelnen zu prifen galt (siehe Tab. 5). Die Sichtung und Beantwortung dieser
Fragestellungen erfolgte in allen Fallen Uber das Internet und die Website der jeweiligen

Einrichtung sowie mit Hilfe der in Tabelle 4 aufgefiihrten Quellen.

Tabelle 5. Zu prifende Fragestellungen

Bietet die Einrichtung ein Behandlungsangebot fir Essstdrungen an?
e Adressiert das Angebot die Behandlung von Anorexia nervosa / von Bulimia nervosa / von Binge-
Eating-Stérung / von subsyndromalen Formen des Essstérungsspektrums?

e Adressiert das Angebot die Behandlung von Kindern und Jugendlichen, die an Essstérungen
leiden?

e Werden Manner hinsichtlich des Behandlungsangebots zu Essstérungen spezifisch adressiert?

e Adressiert das Behandlungsangebot eine Betreuung Angehériger?

e Adressiert das Behandlungsangebot eine Familientherapie?

Erfolgt das Behandlungsangebot ambulant /stationar / teilstationar?

Bietet die Einrichtung Informationen zu Essstérungen (z.B. zu Charakteristika, Symptomen, Folgen, etc.)?
e Sind diese Informationen allgemein gehalten / anorexie-spezifisch / bulimie-spezifisch / BES-
spezifisch?

Bietet die Einrichtung Informationen dartber, wie sich das Behandlungsangebot gestaltet?
e Wird beschrieben, wie sich das Behandlungsangebot spezifisch hinsichtlich Essstdérungen
gestaltet?

Bietet die Einrichtung eine Nachsorge an?

Stellt die Institution Informationen zu weiteren Materialien zur Verfiigung?
Implizieren die bereitgestellten Materialien essstérungsspezifische Broschiiren, Flyer / Literatur/
Fachzeitschriften / Fachblcher / Leitfaden / Ratgeber / Selbsthilfeliteratur / Romane / Verlinkungen zu
essstorungsspezifischen Websites / Erfahrungsberichte von Betroffenen?

Auf Grundlage dieser systematischen Evaluation wurden in einem dritten Schritt
Ubergeordnete Forschungsfragen beantwortet. Dazu zahlt die Frage, ob (lIl) die vorhandenen
Angebote, Materialien und BehandlungsmalRnahmen ausreichend sind. Hier war von
besonderem Interesse, ob (a) Angebote des gesamten Versorgungssystems vollstandig
abgedeckt werden, und ob (b) bestimmte Essstérungen bevorzugt adressiert werden. Eine
weitere Forschungsfrage war, ob (lll) die vorhandenen Informationen, Angebote und

Materialien adressatengerecht aufbereitet sind. Hierbei war zu Uberprifen, ob (a) mannliche

12
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von Essstorungen Betroffene, (b) Betroffene in allen Altersgruppen (insbesondere Kinder und
Jugendliche) und (c) Angehérige sowie Freundinnen und Freunde adaquat angesprochen

werden.

Forschungsfrage (Il): Die Ergebnisse zeigen, dass es weniger Informationsangebote zu
Nachsorge im Vergleich zu essstérungsspezifischen Therapieangeboten gibt (s. Abbildung 5).
Aber auch die Informationsangebote zu essstérungsspezifischen Therapieangeboten sind
Uber alle Einrichtungen hinweg nur mit 51,7% abgedeckt. Anorexia nervosa (AN) und Bulimia
nervosa (BN) werden sowohl tber alle Einrichtungen hinweg (AN =78,5%, BN =79,9%) als
auch im Vergleich zwischen den verschiedenen Einrichtungsbereichen hinsichtlich eines
Behandlungsangebots  bevorzugt adressiert.  Aufklarungsinformationen  (z.B. zu
Charakteristika, Symptomen, Folgen der verschiedenen Essstérungsformen) sind bevorzugt
fur BN (32,9%) und AN (32,2%) zu finden (im Vergleich: Binge-Eating-Stérung = 22,2%).

Im Vergleich zwischen den verschiedenen Einrichtungsbereichen liegen die Fachkliniken mit
Aufklarungsinformationen zu den Essstorungsformen vorn. Uber alle Einrichtungen hinweg

werden als Material vor allem Broschiren und Flyer zur Verfigung gestellt.

Forschungsfrage (l11): Uber alle Einrichtungen hinweg sind die Informationsangebote zu allen
betrachteten spezifischen Personengruppen (Kinder und Jugendliche, ménnliche Betroffene,
Familie/Angehorige/Freundinnen und Freunde) mit einem Anteil von unter 50%
adressatengerecht aufbereitet. Am haufigsten werden Familien/Angehotrige im Rahmen einer
angebotenen Familientherapie (49 %) adressiert. Vor allem Fachkliniken (70,6%) gefolgt von
Universitatskliniken (62,2%) informieren Uber dieses Angebot. Im Vergleich dazu informieren
nur 30,2% aller Einrichtungen Uber eine Betreuung von Angehérigen/Freundinnen und
Freunden. Siebenundvierzig Prozent aller Einrichtungen bieten ein adaquates
Behandlungsangebot fir Kinder und Jugendliche an. Hier liegen vor allem die Fachabteilungen
an Allgemeinkrankenhdusern mit einem adressatengerechten Informationsangebot (55,6%)
vorn. Mannliche Betroffene werden nur von 13,4% aller Einrichtungen adressiert.
Insbesondere an Rehabilitationseinrichtungen (3 %) werden die hier bestehenden

Diskrepanzen zwischen Frauen und Mannern besonders deutlich.
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Abbildung 5. Uber alle eingeschlossenen Einrichtungen hinweg angegebene Informationsangebote in
% zu verschiedenen systematisch evaluierten Themenbereichen.
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7.2. Pilotphase — Semistrukturierte Einzelinterviews

Zur Generierung des Online-Fragebogens wurden im Rahmen der Pilotphase zunéchst von
Essstorungen betroffene volljahrige Patientinnen und Patienten, die sich zu dem Zeitpunkt in
Behandlung in der Abteilung Psychosomatische Medizin und Psychotherapie am UKT
befanden, und im Rahmen einer Bachelor-Arbeit ihre Angehdrigen/Freundinnen und Freunde
zu der Thematik befragt. Potentielle Probandinnen und Probanden wurden mindlich und
schriftlich Gber die Studie informiert und aufgeklart, bei Interesse wurde ein Termin fir ein
Einzelinterview vereinbart. Angehorige werden im Rahmen der sog. ,,Angehérigengruppe”
und/oder  Angehdrigengesprache  rekrutiert, die Teil des  abteilungsinternen
Behandlungsangebotes fur Patientinnen und Patienten mit ES sind. Um den Bedarf
hinsichtlich ~ Angeboten,  Materialien und MaRnahmen zu  Aufklarungs- und
Behandlungsmaoglichkeiten bei ES-Betroffenen und deren Angehdrigen sowie Freundinnen
und Freunden zu evaluieren, wurden zwei entsprechende Interviewleitfaden konzipiert:

(1) Interviewleitfaden Betroffene

(2) Interviewleitfaden Angehdrige

Beide Versionen erfragen (1) den subjektiven Bedarf / das Problembewusstsein, (2) die
Angebotsstruktur, Praferenzen und Licken, (3) das Inanspruchnahmeverhalten von
essstérungsspezifischen Behandlungsmal3nahmen, sowie (4) erlebte Hirden und

Schwierigkeiten. Die vollstandigen Interviewleitfaden sind im Anhang aufgefiihrt. Ziel ist es
14
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hierbei die personlichen Sichtweisen, Meinungen und Erfahrungen der von ES Betroffenen
und deren Angehdrigen sowie Freundinnen und Freunden zu erfassen.

Eine qualitative Inhaltsanalyse von n=13 Angehdrigen zeigte folgende Ergebnisse:

Es bestand ein hoher und vielfaltiger Informationsbedarf bei Angehdrigen von Betroffenen mit
Anorexia nervosa und Bulimia nervosa Uber den gesamten Krankheitsverlauf und Uber den
gesamten Therapieverlauf. Bezlglich des Erkennens der Essstorung fand sich bei den
Angehdrigen der Wunsch nach mehr Stérungswissen, konkreten Interventionen seitens Haus-
und Kinderarztinnen/-arzten sowie starkerer Thematisierung und Enttabuisierung der
Erkrankung in der Offentlichkeit. Im Hinblick auf den Umgang mit der Essstérung wiinschten
sich die Angehdrigen mehr Informationen zu der Erkrankung und Handlungsunterstiitzung.
Im Ruckblick auf den Weg zur Behandlung beklagten die Angehérigen ein Defizit an
Informationen Uber Kliniken und deren Behandlungsmdglichkeiten sowie unzureichende
Unterstitzung seitens behandelnder Haus- und Kinderarztinnen/-arzte. Seitens der
Angehdorigen aufgesuchte Informationsquellen waren vorrangig das Internet, Bicher, und

Vorerfahrungen.

7.3 Bundesweite Online-Erhebung

Im Rahmen der bundesweiten Online-Erhebung, die im Zentrum dieses Projekt steht, wurden
n = 109 Betroffene (77 Erwachsene, 32 Jugendliche) und n = 46 Angehdrige/Freundinnen und
Freunde befragt. Tabelle 6 gibt einen Uberblick zur Stichprobe. In allen drei Gruppen
dominierte das Stérungsbild Anorexia nervosa, was darin begriindet liegt, dass vorrangig bei

dieser Erkrankung die Indikation fir eine stationdre Behandlung besteht.
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Tabelle 6. Stichprobe bundesweite Online-Erhebung (n=109)

Demo- Erwachsene Betroffene | Jugendliche Betroffene | Angehdrige/ Freunde
graphika N=77 N =32 N =46

Alter

Geschlecht

Art der
Essstérung

Essstérung
erkannt

Diagnose
Essstérung
Beginn
Therapie

M(SD) = 30.8(10.9)
Range: 18 — 54

96% weiblich
4% mannlich

58% Anorexia nervosa
20% Bulimia nervosa
18% Binge-Eating-
Stérung
1% sonstige Essstorung
3% weil} nicht

M(SD) = 2008(10)
Range: 1975 - 2018
M(SD) = 2012(8)
Range: 1975 — 2018
M(SD) = 2012(7)
Range: 1985 - 2018

M(SD) = 15.8(1.8)
Range: 13 - 20

97% weiblich
3% mannlich

94% Anorexia nervosa
3% Bulimia nervosa

3% weild nicht
M(SD) = 2017(2)
Range: 2012 - 2018
M(SD) = 2017(1)
Range: 2012 - 2018
M(SD) = 2017(1)
Range: 2012 - 2018

10.01.2019

M(SD) = 47 9(11.7)
Range: 14 — 65

80% weiblich
20% mannlich

91% Anorexia nervosa
4% Bulimia nervosa

4% sonstige Essstérung

M(SD) = 2015(6)
Range: 1987 — 2018
M(SD) = 2015(6)
Range: 1985 — 2018
M(SD) = 2015(6)
Range: 1989 — 2018

Von den drei Gruppen stand den jugendlichen Betroffenen mit 47% insgesamt das meiste

Informationsmaterial zur Verfigung (siehe Tab. 7). Angehdrige/Freundinnen und Freunde

erhielten jedoch auf dem Weg in die Behandlung mit 80% signifikant mehr Materialien als die

anderen beiden Gruppen. Nach Beginn der Behandlung zeigte sich noch ein Trend in diese

Richtung. Bezlglich des Fehlens von Materialien zeigte sich ein schwacher Trend zugunsten

der Angehdrigen/Freundinnen und Freunde.
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Tabelle 7. Aussagen zu Vorhandensein/Fehlen von Informationsmaterial

Vorhandensein/Fehlen von Informationen

Erwachsene Jugendliche Angehdrige / Chi-Quadrat o.

Betroffene Betroffene Freunde Fishers Exakt
Materialien zur 34 % ja 47 % ja 35%ja n.s.
Verfligung 55 % nein 50 % nein 63 % nein
gehabt 12 % weild nicht 3 % weil® nicht 2 % weil3 nicht
(Uberhaupt)
Materialien auf 58 % ja 53 % ja 80 % ja p=.026
dem Weg indie 38 % nein 38 % nein 20 % nein
Behandlung 4 % weild nicht 9 % weil3 nicht 0 % weil} nicht
vorhanden
Materialien nach 31 % ja 28 % ja 54 % ja p = .060
Beginn der 57 % nein 66 % nein 41 % nein
Behandlung 12 % weild nicht 6 % weil nicht 4 % weild nicht
vorhanden
Fehlen von 42 % ja 44 % ja 57 % ja p=.099
Materialien 31 % nein 16 % nein 13 % nein

27 % weilk nicht 41 % weild nicht 30 % weil} nicht

Die Abbildungen 6 bis 8 zeigen exemplarisch fur die drei Zielgruppen erwachsene Betroffene,
jugendliche Betroffene und Angehorige/Freundinnen und Freunde jeweils einen Vergleich
zwischen den Informationen, die auf dem Weg in die Behandlung erhalten wurden, und den
Informationen, die riickblickend gewlinscht wurden.

Abbildung 6 verdeutlicht, dass die erwachsenen Betroffenen Informationen auf dem Weg in
die Behandlung zu einem grofRRen Teil Uber Erfahrungsberichte von Betroffenen und das
Internet bezogen. Viele hatten sich rickblickend mehr Broschiren/Flyer und Ratgeber

gewinscht.
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M Broschiren/Flyer

M Ratgeber
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Betroffenen

M Internet

[ Fachhticher/Fachzeitschrift
en
Rickmeldung durch
andere Person(en)
Sonstiges

Informationen erhalten Informationen gewiinscht

Abbildung 6. Informationen auf dem Weg in die Behandlung erhalten vs. gewinscht -
erwachsene Betroffene

Die meisten Jugendlichen erhielten ihre Informationen durch Erfahrungsberichte von
Betroffenen, das Internet und die Rickmeldung anderer Personen. Aufféllig ist, dass bei den
Wiunschen das Internet keine Rolle mehr spielte. Stattdessen wiinschten sich die Jugendlichen
mehr Selbsthilfeliteratur, Ratgeber und vor allem Erfahrungsberichte von Betroffenen (siehe
Abb. 7).

3

Informationen erhalten Informationen gewilinscht

W Broschiren/Flyer
M Ratgeber

m Selbsthilfeliteratur
M Fernsehbeitrage

M Erfahrungsherichte von
Betroffenen
M Internet

m Fachbiicher/Fachzeitsch
riften
Riickmeldung durch

andere Person(en)
Jugendblicher

Sonstiges

Abbildung 7. Informationen auf dem Weg in die Behandlung erhalten vs. gewlnscht -
jugendliche Betroffene

Angehorige wiunschen sich mehr Ratgeber, Erfahrungsberichte Betroffener und
Ruckmeldungen durch andere Personen.
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Abbildung 8. Informationen auf dem Weg in die Behandlung erhalten vs. gewunscht —
Angehorige/Freundinnen und Freunde

Winsche, die Uber die Gruppen hinweg beziiglich fehlender Informationen besonders haufig
aktiv genannt wurden, waren

* Mehr Informationen zu Kliniken (Flyer, Behandlungskonzepte)

» Generell mehr Informationen (v.a. zu Binge-Eating-Stérung)

» Informationen zu langfristigen Auswirkungen der Erkrankung (Chronifizierung,

kérperliche Symptome, Auswirkungen auf den Korper)
» Aufklarung und frihzeitige Prophylaxe
» Therapeutenliste mit Spezialisierung auf Essstérungen.

8 Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung

Die Ergebnisse des vorliegenden Projekts zeigten insgesamt einen hohen Informationsbedarf
bei Betroffenen mit Essstérungen und deren Angehdrigen/Freundinnen und Freunden auf.
Dies war hinsichtlich aller Essstérungsformen der Fall, jedoch besonders fur die Binge-Eating-
Storung, die als ,jungste” Essstdrung erst 2013 als eigensténdige Diagnose eingefuhrt wurde.
Zu berlcksichtigen ist bei den Ergebnissen, dass es sich um Selbstausklnfte handelt und
Betroffene mit Essstérungen, v.a. AN, einer Behandlung haufig ambivalent gegentiberstehen.
Auch wenn die Versorgungslandschaft in Deutschland hinsichtlich der Behandlung von
Essstorungen dem internationalen Vergleich gut standhdlt, gibt es Licken, die aus Sicht
derjenigen, die unter einer Essstérung leiden oder als nahestehende Personen Betroffene
begleiten, weitreichende Konsequenzen haben kénnen. Betroffene und Angehorige
informieren sich heutzutage hauptsachlich tber das Internet. Hierdurch sind bereitgestellte
Informationen und Materialien auf den Homepages der behandelnden Einrichtungen von
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grol3er Bedeutung. Weiterhin sind auch Flyer/Broschuren gefragt, die Uber Essstérungen und
ihre Behandlungsmdéglichkeiten informieren. Das BMG hat mit den drei vorhandenen
Essstorungsflyern fur Arztinnen und Arzte, Eltern, Angehérige und nahestehende Personen
sowie Lehrkrafte, padagogische und psychosoziale Fachkrafte bereits einen wichtigen Beitrag
geleistet. Weitere Schritte missen folgen, um Betroffene noch friher erreichen zu kénnen, und
damit die Heilungschancen bei diesen schwerwiegenden Erkrankungen langfristig zu

verbessern.

9 Gender Mainstreaming Aspekte

Die systematische Untersuchung moglicher bestehender systematischer Licken bei
Aufklarungs- und Informationsangeboten fiir Jungen und Manner mit einer Essstérung war ein
zentrales Vorhabensziel im Rahmen des Projekts. Anhand der Recherche zur Erhebung
adressatengerechter Angebote zur Aufklarung und Information fur von Essstérungen und
gestortem Essverhalten betroffene Menschen und deren Angehérige sowie Freundinnen und
Freunde unter Einschluss systematisch ausgewahlter psychiatrischer, psychosomatischer und
psychotherapeutischer Einrichtungen in Deutschland lief3 sich eine Tendenz erkennen, welche
die vermuteten bestehenden systematischen Licken bei Aufkldarungs- und
Informationsangeboten fir Jungen und Manner mit einer Essstérung bestatigen.

In der Online-Befragung wurde der Genderaspekt explizit aufgegriffen:

Inwiefern haben die vorhandenen Materialien/Informationen lhre individuellen Bedurfnisse /
die individuellen Bediirfnisse Ihres Angehdrigen berticksichtigt?

Mein Geschlecht/meine Gender-ldentitéat wurde bertcksichtigt.
Likert Skala 1= gar nicht, 7 = vollkommen

Das Geschlecht/die Gender-ldentitdt meines Angehorigen wurde beriicksichtigt.
Likert Skala 1= gar nicht, 7 = vollkommen

Von den Teilnehmern an der Online-Befragung waren bei den erwachsenen bzw. jugendlichen
Betroffenen 96% bzw. 97% weiblich, was mit dem in der Stichprobe vorherrschenden
Storungsbild Anorexia nervosa zusammenhing. Bei den Angehorigen/Freundinnen und
Freunden war das Geschlechterverhaltnis mit 20% mannlichen Probanden etwas
ausgewogener.

Auf der neu gestalteten Essstorungsseite der BZgA wird das Thema Essstérungen bei
Jungen/Mannern durchaus thematisiert, winschenswert wére hier jedoch ein spezieller
Menupunkt, bei dem mannliche Betroffene direkt angesprochen werden.
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10 Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse

Die Ergebnisse zu den Einzelinterviews mit Angehdrigen wurden in einer Bachelor-Thesis
zusammengefasst und sollen im Laufe des Jahres in einer Fachzeitschrift veroffentlicht
werden.

Bezlglich der bundesweiten Recherche zur Abbildung der deutschen Versorgungslandschaft
ware eine Veroffentlichung i.S. eines Klinikfuhrers wiinschenswert, fir den Ressourcen zur
Verfliigung gestellt werden miussten. Dariiber hinaus wére in Analogie zu der seitens des
Expertengremiums ,Essstorungen entwickelten Datenbank fir Beratungsstellen bei
Essstorungen eine entsprechende Datenbank fiur auf Essstorungen spezialisierte
stationare/teilstationdre Einrichtungen zielfihrend. Zwar finden sich auf der neu gestalteten
Essstorungsseite der BZgA diesbezlglich unter dem Menupunkt ,Hilfe finden® / ,Stationare
Behandlung” Links zu der ,Weil3en Liste" sowie der Homepage des Bundesfachverbandes fiir
Essstorungen (BFE), erstere ist allerdings wenig benutzerfreundlich und der Eintrag auf der
BFE-Homepage abhangig von einer Mitgliedschaft (Mitgliedsbeitrag fur Kliniken € 900,- pro
Jahr). Aufgrund dieser Hirden werden hier bei weitem nicht alle spezialisierten

Essstorungskliniken in Deutschland erfasst bzw. gefunden.

11 Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit / Transferpotential)

Die Studienergebnisse werden auf der Homepage des BMG veroffentlicht und dem BMG-
Expertengremium Essstorungen zuganglich gemacht. Ferner werden die Ergebnisse auf
nationalen und internationalen Kongressen vorgestellt und als Artikel in Fachzeitschriften
publiziert. Dieses Projekt hat auch Implikationen auf der politischen Ebene angestof3en. Das
Kompetenzzentrum fiur Essstérungen Tubingen (KOMET) hat aktuell im Rahmen der
Umsetzung eines Modellprojekts zur sektorenlbergreifenden Versorgung bei Essstérungen
seitens des Sozialministeriums Baden-Wirttemberg den Zuschlag fur eine Projektforderung
zum Thema ,Regionale Weiterbildung und telemedizinische Fachberatung bei Anorexia
nervosa“ erhalten. Hierdurch entsteht eine noch breitere Basis fur die Implementierung der

Projektergebnisse auf regionaler und bundesweiter Ebene.

FAZIT - zuklUnftiger Bedarf:

o Klinikfahrer fir auf Essstorungen spezialisierte stationare/teilstationére Einrichtungen
(Booklet)

e Online-Datenbank fur auf Essstorungen spezialisierte stationare/teilstationare
Einrichtungen

o Ausbau digitaler Medien zur besseren Erreichbarkeit von Betroffenen mit Essstérungen

und deren nahestehenden Personen sowie Behandlern (vgl. Projektférderung des
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Sozialministeriums Baden-Wirttemberg zum Thema ,Regionale Weiterbildung und

telemedizinische Fachberatung bei Anorexia nervosa®)
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Anhang 1

Bundesweite Online-Erhebung adressatengerechter Angebote zur Aufklarung und
Information Uber Behandlungsmdéglichkeiten bei Essstérungen (NEEDS)

Interviewleitfaden Patientinnen mit Essstérungen

Probandencode:

Rekrutierung

e Es geht uns darum, in Form eines Interviews Sichtweisen, Meinungen und Erfahrungen zu
Aufklarung- und Behandlungsmaglichkeiten bei Essstérungen herauszufinden.

e Das Interview dauert ca. 30 Minuten.

e Hatten Sie grundsatzlich Interesse, an diesem Interview teilzunehmen? Wenn Sie
Bedenkzeit bendtigen komme ich gerne morgen noch einmal auf Sie zu.

e Passt es Ihnen im Moment / Kénnen Sie im Moment in Ruhe sprechen oder méchten Sie
einen anderen Termin vereinbaren?

Bei Teilnahme

e Danke fir Ihre Teilnahme an der Studie.

e Dieses Interview wird auf Tonband aufgezeichnet und die Audioaufzeichnung
transkribiert.

o Dabei werden alle personlichen Informationen, die einen Ruckschluss auf Ihre Person
erlauben geldscht. Die Transkription wird keinerlei identifizierende Merkmale mehr
enthalten und die Audioaufzeichnung wird nach der Transkription geldscht werden. D.h.
Ihre Daten werden vollstandig anonymisiert behandelt.

e Es geht wie gesagt um lhre Sichtweisen, Meinungen und Erfahrungen. Es gibt keine
richtigen oder falschen Antworten.

e \Wenn Sie Fragen haben oder etwas nicht ganz verstanden haben, fragen Sie gerne jederzeit
nach.

Zur Person

Alter:

Geschlecht:
o weiblich
o mannlich
0

Unter welcher Essstorung leiden Sie? (Mehrfachnennungen maglich)
0 Anorexia nervosa (Magersucht)
0 Bulimia nervosa (Bulimie)
0 Binge-Eating-Storung (Esssucht)
0 Sonstige Essstorung
0  WeiB nicht

Wann wurde Ihre Essstorung erstmals diagnostiziert (Jahr)?
Wann haben Sie fur sich den Beginn Ihrer Essstorung festgestellt (Jahr)?
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Wann haben Sie die erste Therapie zur Behandlung Ihrer Essstorung begonnen
(Jahr)?

1. Subjektiver Bedarf/Problembewusstsein

Wenn Sie einmal an die Zeit zurlickdenken, als Ihre Essstérung begann —was wirden
Sie sagen, wann war das genau?

Was hat Ihnen damals geholfen zu erkennen, dass Sie eine behandlungsbedurftige
Essstérung haben?

Was hétte Ihnen geholfen, die Essstdérung und deren Behandlungsbediirftigkeit schon
friher erkennen zu kénnen?

Was hétten Sie sich hierflr gewiinscht?

Falls Pat. antwortet: ,Ich war damals noch nicht bereit einzusehen, dass ich eine Essstdrung
habe/Hilfe anzunehmen.*:

Nachfrage: Was hatte lhnen helfen kénnen, eine Bereitschaft zu entwickeln?

Haben Sie damals Materialien / Informationen (z.B. Broschuren, Flyer, Blicher)
erhalten oder sich selbst besorgt, die Gber Essstérungen und deren Behandlung
informierten? Wenn ja: Welches Material/welche Informationen fanden Sie auf dem
Weg zur Behandlung hilfreich?

Welche Medien - Internet, Biicher, Broschtiren, Flyer 0.4. - fanden Sie am
hilfreichsten?

2. Angebotsstruktur, Praferenzen und Liicken

Kénnen Sie beschreiben, woran Sie sich noch erinnern bzgl. der
Informationsmaterialien, die Sie damals erhalten bzw. sich besorgt haben?
=>» Und dann konkreter nachfragen:

Hatten Sie den Eindruck, dass bestimmte fir Sie wichtige Informationen nicht
enthalten waren?

3. Inanspruchnahmeverhalten von essstorungsspezifischen Behandlungsmallinahmen

Wie beurteilen Sie die vorhandenen Informationen zu Behandlungsangeboten fur
Essstorungen?

Welches Material/welche Informationen zu Behandlungsangeboten fanden Sie
besonders hilfreich?
Was war Ihnen dabei besonders wichtig?

Welche Liucken gibt es Ihrer Meinung nach bei dem vorhandenen Material zu
Behandlungsangeboten zu Essstérungen?

4. Hurden
Welche Hurden haben Sie auf dem Weg zu lhrer Essstérungsbehandlung erlebt?

Wie lie3en sich diese lhrer Meinung nach tberwinden?

Vielen Dank fur Ihre Teilnahme an diesem Interview!
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Anhang 2

Bundesweite Online-Erhebung adressatengerechter Angebote zur Aufklarung und
Information Uber Behandlungsmdéglichkeiten bei Essstérungen (NEEDS)

Interviewleitfaden Angehorige von Patientinnen mit Essstérungen

Probandencode:

Rekrutierung

e Es geht uns darum, in Form eines Interviews Ihre Sichtweisen, Meinungen und
Erfahrungen als Angehoriger zu Aufklarung- und Behandlungsmoglichkeiten bei
Essstérungen herauszufinden.

e Das Interview dauert ca. 30 Minuten.

e Hatten Sie grundsétzlich Interesse, an diesem Interview teilzunehmen? Wenn Sie
Bedenkzeit benttigen komme ich gerne morgen noch einmal auf Sie zu.

e Passt es Ihnen im Moment / Kénnen Sie im Moment in Ruhe sprechen oder méchten Sie
einen anderen Termin vereinbaren?

Bei Teilnahme

e Danke fir Ihre Teilnahme an der Studie.

e Dieses Interview wird auf Tonband aufgezeichnet und die Audioaufzeichnung
transkribiert.

o Dabei werden alle personlichen Informationen, die einen Ruckschluss auf Ihre Person
erlauben geldscht. Die Transkription wird keinerlei identifizierende Merkmale mehr
enthalten und die Audioaufzeichnung wird nach der Transkription geléscht werden. D.h.
Ihre Daten werden vollstandig anonymisiert behandelt.

e Es geht wie gesagt um lhre Sichtweisen, Meinungen und Erfahrungen. Es gibt keine
richtigen oder falschen Antworten.

e \Wenn Sie Fragen haben oder etwas nicht ganz verstanden haben, fragen Sie gerne jederzeit
nach.

Zur Person

Alter:
Geschlecht:
o weiblich
o mannlich
o]
In welchem Verwandtschaftsverhaltnis stehen Sie zu der von Essstérung betroffenen
Person?

Unter welcher Essstorung leidet Ihr Angehoriger? (Mehrfachnennungen maglich)
0 Anorexia nervosa (Magersucht)
0 Bulimia nervosa (Bulimie)
0 Binge-Eating-Stérung (Esssucht)
0 Sonstige Essstérung
o Weil3 nicht
Wann wurde die Essstdrung lhres Angehdérigen erstmals diagnostiziert?
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Wann haben Sie fir sich den Beginn der Essstdorung Ihres Angehorigen festgestellt?

Wann hat Ihr Angehoériger die erste Therapie zur Behandlung der Essstérung
begonnen?

1. Subjektiver Bedarf/Problembewusstsein

Wenn Sie einmal an die Zeit zuriickdenken, als Sie bei lhrer Tochter / Inrer Schwester /
Ihrer Freundin (zutreffendes Beziehungsverhdltnis benennen)den Beginn einer
Essstérung bemerkt haben —was wiirden Sie sagen, wann war das genau?

Was hat Ihnen damals geholfen zu erkennen, dass lhre Tochter / Ihre Schwester / Ihre
Freundin eine behandlungsbedurftige Essstérung hat?

Was hétte Ihnen geholfen, die Essstérung lhrer Tochter / Ihrer Schwester / Ihrer
Freundin und deren Behandlungsbedurftigkeit schon friher erkennen zu kdnnen?
Was hatten Sie sich hierfur gewiinscht?

Falls Ang. antwortet: ,Ich war damals noch nicht bereit einzusehen, dass meine Tochter /
Schwester / Freundin eine Essstdrung hat/ Hilfe aufzusuchen / bei der Suche nach
Hilfsmdglichkeiten fiir meine Tochter / Schwester / Freundin unterstitzend zu wirken.":
Nachfrage: Was hatte lhnen helfen kénnen, eine Bereitschaft zu entwickeln?
Haben Sie damals Materialien / Informationen (z.B. Broschuren, Flyer, Blicher)
erhalten oder sich selbst besorgt, die Gber Essstérungen und deren Behandlung
informierten? Wenn ja: Welches Material/welche Informationen fanden Sie auf dem
Weg zur Behandlung hilfreich?

Welche Medien — Internet, Biicher, Broschtiren, Flyer 0.4. - fanden Sie am
hilfreichsten?

2. Angebotsstruktur, Praferenzen und Licken

Kénnen Sie beschreiben, woran Sie sich noch erinnern bzgl. der
Informationsmaterialien, die Sie damals erhalten bzw. sich besorgt haben?
=>» Und dann konkreter nachfragen: Hatten Sie den Eindruck, dass bestimmte fir
Sie wichtige Informationen nicht enthalten waren?

3. Inanspruchnahmeverhalten von essstorungsspezifischen Behandlungsmalinahmen

Wie beurteilen Sie die vorhandenen Informationen zu Behandlungsangeboten fur
Essstorungen?

Welches Material/welche Informationen zu Behandlungsangeboten fanden Sie
besonders hilfreich?
Was war Ihnen dabei besonders wichtig?

Welche Licken gibt es lhrer Meinung nach bei dem vorhandenen Material zu
Behandlungsangeboten zu Essstérungen?

4. Hirden

Welche Hirden haben Sie auf dem Weg zur Essstorungsbehandlung Ihrer Tochter /
Schwester / Freundin erlebt?

Wie liel3en sich diese lhrer Meinung nach tberwinden?

Vielen Dank fur Ihre Teilnahme an diesem Interview!
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Anhang 3
Online-Fragebogen (Version erwachsene Betroffene)

Vielen Dank fur Ihre Bereitschaft an dieser Befragung teilzunehmen. Im Folgenden werden
Ihnen verschiedene Fragen zum Informationsbedarf hinsichtlich Behandlungsmadglichkeiten
bei Essstdrungen gestellt. Es gibt dabei keine richtigen oder falschen Antworten. Es geht uns
darum, lhre Sichtweisen, Meinungen und Erfahrungen als von Essstorungen Betroffene/r zu
diesem Thema herauszufinden.

Fragen zur Person

Alter:
Geschlecht:
o weiblich
o0 mannlich
o

Unter welcher Essstorung leiden Sie? (Mehrfachnennungen maoglich)
0 Anorexia nervosa (Magersucht)
0 Bulimia nervosa (Bulimie)
0 Binge-Eating-Stérung (Esssucht)
0 Sonstige Essstorung
o Weil3 nicht
Wann wurde Ihre Essstorung erstmals durch eine/n Fachmann/-frau diagnostiziert (Jahr)?

Wann haben Sie fir sich den Beginn Ihrer Essstoérung festgestellt (Jahr)?
Wann haben Sie die erste Therapie zur Behandlung Ihrer Essstérung begonnen (Jahr)?

l. Vor der Behandlung

1. Standen Ihnen damals Materialien/Informationen zur Verfigung, um zu erkennen, dass
Sie eine behandlungsbediirftige Essstérung haben? (Mehrfachnennungen maéglich)
o Ja
o Nein
0 Waeil3 nicht

2. Welche Materialien/Informationen haben Ihnen geholfen? (Mehrfachnennungen maéglich)

Broschiren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrage

Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet

Fachbucher/Fachzeitschriften
Ruckmeldung durch andere Person(en)
Sonstiges

O OO0 O0OO0OO0OO0OO0o0OOo
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3. Konnen Sie genauere Angaben zu den Materialien/Informationen machen, die Ihnen
damals geholfen haben zu erkennen, dass Sie eine behandlungsbedurftige Essstérung
haben?

(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

4. Denken Sie, Sie hatten lhre Essstérung und deren Behandlungsbeddirftigkeit schon
friher erkennen kénnen?
o Ja
o Nein
o Weil3 nicht

5. Welche Materialien/Informationen hatten Ihnen helfen kénnen, lhre Essstérung und
deren Behandlungsbediirftigkeit schon friher zu erkennen? (Mehrfachnennungen
mdoglich)

Broschuren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrage

Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet

Fachbucher/Fachzeitschriften
Ruckmeldung durch andere Person(en)
Sonstiges

©O 00O O0OO0OO0O0OOo0OOo

6. Falls ,Sonstiges"”: Welche Materialien/Informationen hétten Ihnen damals helfen
kénnen, Ihre Essstérung und deren Behandlungsbedurftigkeit schon friiher zu erkennen?

1. Auf dem Weg zur Behandlung

7. Als die Entscheidung gefallen war, dass Sie sich auf den Weg in eine Behandlung
begeben, haben Sie damals Materialien/Informationen erhalten oder sich selbst besorgt,
die tUber Essstérungen und deren Behandlung informierten?

o Ja
o Nein
o0 Weil3 nicht

8. Welche Materialien/Informationen fanden Sie auf dem Weg zur Behandlung hilfreich?
(Mehrfachnennungen maoglich)

Broschuren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrége
Erfahrungsberichte von Betroffenen

©O 0 0O o0 O
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

0 Internet
o Fachbiicher/Fachzeitschriften
0 Sonstiges

Kdnnen Sie genauere Angaben zu den Materialien/Informationen machen?
(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

Welche Materialien/Informationen fanden Sie insgesamt am hilfreichsten?
(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

Gab es Materialien/Informationen, die lhnen gefehlt haben?
o Ja

o Nein

o Weil nicht

Welche Materialien/Informationen hatten Sie sich noch gewiinscht? (Mehrfachnennungen
mdglich)

Broschuren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrége
Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet
Fachbucher/Fachzeitschriften
Sonstiges

O 0O 0000 O0Oo

Falls , Sonstiges”: Welche Materialien/Informationen waren es genau, die Sie sich
gewinscht hatten?

Welche Hirden haben Sie auf dem Weg zur Essstérungsbehandlung erlebt?

Wie liel3en sich diese Ihrer Meinung nach tberwinden?

1. Wahrend der Therapie

Als Sie die Behandlung dann begonnen hatten, haben Sie damals
Materialien/Informationen zu den konkreten Behandlungsangeboten erhalten?
o Ja

0 Nein

o Waeil3 nicht
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17. Wie beurteilen Sie die damals vorhandenen Materialien/Informationen zu den konkreten
Behandlungsangeboten?
Likert Skala 1 = ungentigend, 7 = sehr gut

18. Welche Materialien/Informationen zu den Therapieangeboten fanden Sie besonders
hilfreich?
(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

19. Was war lhnen dabei besonders wichtig?

20. Welche Liicken gibt es Ihrer Meinung nach bzgl. Materialien/Informationen zu
Therapieangeboten fiir Essstérungen?

21. Welche Hirden haben Sie wahrend der Behandlung erlebt?

22. Wie lie3en sich diese lhrer Meinung nach Uberwinden?

V. Gesamtbeurteilung

23. Inwiefern haben die vorhandenen Materialien/Informationen Ihre individuellen
Bedirfnisse berucksichtigt?

Meine spezifische Essstérung wurde bericksichtigt.
Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

Meine Altersgruppe wurde bericksichtigt.
Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

Mein Geschlecht/meine Gender-ldentitéat wurde bertcksichtigt.

Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

24. Hatten Sie sich noch weitere Aspekte gewilinscht, um lhre individuellen Bedirfnisse zu
bertcksichtigen?

Vielen Dank fur Ihre Teilnahme!
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Anhang 4
Online-Fragebogen (Version Angehdérige/Freunde, Beispiel Elternteil)

Vielen Dank fur Ihre Bereitschaft an dieser Befragung teilzunehmen. Im Folgenden werden
Ihnen verschiedene Fragen zum Informationsbedarf hinsichtlich Behandlungsmdglichkeiten
bei Essstérungen gestellt. Es gibt dabei keine richtigen oder falschen Antworten. Es geht uns
darum, lhre Sichtweisen, Meinungen und Erfahrungen als Elternteil eines von Essstérungen
betroffenen Kindes zu diesem Thema herauszufinden.

Fragen zur Person

Alter:
Geschlecht:
o weiblich
o0 mannlich
o

In welchem Verwandtschaftsverhdltnis stehen Sie zu der von Essstdrung betroffenen
Person?

Unter welcher Essstorung leidet Ihr Kind? (Mehrfachnennungen méglich)
0 Anorexia nervosa (Magersucht)
0 Bulimia nervosa (Bulimie)
0 Binge-Eating-Stérung (Esssucht)
0 Sonstige Essstorung
o0 Weil3 nicht
Wann wurde die Essstdrung lhres Kindes erstmals durch eine/n Fachmann/-frau
diagnostiziert?
Wann haben Sie fur sich den Beginn der Essstérung lhres Kindes festgestellt?

Wann hat Ihr Kind die erste Therapie zur Behandlung der Essstérung begonnen?

l. Vor der Behandlung

1. Standen Ihnen damals Materialien/Informationen zur Verfigung, um zu erkennen, dass
Ihr Kind eine behandlungsbediirftige Essstérung hat? (Mehrfachnennungen maoglich)
o Ja
o Nein
o0 Waeil3 nicht

2. Welche Materialien/Informationen haben Ihnen geholfen? (Mehrfachnennungen maéglich)

Broschiren/Flyer
Ratgeber
Selbsthilfeliteratur
Fernsehbeitrage

O O 0O O
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Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet

Fachbiicher/Fachzeitschriften
Ruckmeldung durch andere Person(en)
Sonstiges

©O OO0 0O

3. Konnen Sie genauere Angaben zu den Materialien/Informationen machen, die Ihnen
damals geholfen haben zu erkennen, dass Ihr Kind eine behandlungsbediirftige
Essstorung hat? (bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse
etc. — jede Information ist hilfreich!)

4. Denken Sie, Sie hatten die Essstorung Ihres Kindes und deren Behandlungsbedurftigkeit
schon friiher erkennen kénnen?
o Ja
o Nein

5. Welche Materialien/Informationen hatten Ihnen helfen kénnen, die Essstdrung lhres
Kindes und deren Behandlungsbediirftigkeit schon friiher zu erkennen?
(Mehrfachnennungen mdglich)

Broschiren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrage

Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet

Fachbucher/Fachzeitschriften
Ruckmeldung durch andere Person(en)
Sonstiges

O 0O O0OO0OO0OO0OO0OO0oOOo

6. Falls ,Sonstiges”: Welche Materialien/Informationen hatten lhnen damals helfen
kénnen, die Essstorung Ihres Kindes und deren Behandlungsbedurftigkeit schon friiher
zu erkennen?

1. Auf dem Weg zur Behandlung

7. Als die Entscheidung gefallen war, dass Ihr Kind sich auf den Weg in eine Behandlung
begibt, haben Sie damals Materialien/Informationen erhalten oder sich selbst besorgt, die
Uber Essstdérungen und deren Behandlung informierten?

o Ja
0 Nein
o0 Weaeil3 nicht
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8. Welche Materialien/Informationen fanden Sie auf dem Weg zur Behandlung Ihres Kindes

10.

11.

12.

13.

14.

15.

hilfreich? (Mehrfachnennungen maglich)

Broschuren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrage
Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet
Fachbiicher/Fachzeitschriften
Sonstiges

©O 00O OO0 O0o0OOo

Kdnnen Sie genauere Angaben zu den Materialien/Informationen machen?
(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

Welche Materialien/Informationen fanden Sie insgesamt am hilfreichsten?
(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

Gab es Materialien/Informationen, die Ihnen gefehlt haben?
o Ja

o0 Nein

o Weil nicht

Welche Materialien/Informationen hatten Sie sich noch gewiinscht? (Mehrfachnennungen
moglich)

Broschiren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrage
Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet
Fachbiicher/Fachzeitschriften
Sonstiges

O 00O O0OO0OO0O0oOOo

Welche Materialien/Informationen waren es genau, die Sie sich gewlinscht hétten?

Welche Hirden haben Sie auf dem Weg zur Essstdérungsbehandlung lhres Kindes
erlebt?

Wie liel3en sich diese lIhrer Meinung nach tberwinden?
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1. Wahrend der Therapie

16. Als Ihr Kind die Behandlung dann begonnen hatte, haben Sie damals
Materialien/Informationen zu den konkreten Behandlungsangeboten erhalten?
o Ja
o Nein
o0 Weil3 nicht

17. Wie beurteilen Sie die damals vorhandenen Materialien/Informationen zu den konkreten
Behandlungsangeboten?
Likert Skala 1 = ungentigend, 7 = sehr gut

18. Welche Materialien/Informationen zu den Therapieangeboten fanden Sie besonders
hilfreich?
(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

19. Was war lhnen dabei besonders wichtig?

20. Welche Lucken gibt es Ihrer Meinung nach bzgl. Materialien/Informationen zu
Therapieangeboten flr Essstérungen?

21. Welche Hirden haben Sie wahrend der Behandlung lhres Kindes erlebt?

22. Wie liel3en sich diese lhrer Meinung nach Uberwinden?

V. Gesamtbeurteilung

23. Inwiefern haben die vorhandenen Materialien/Informationen die individuellen Bedtirfnisse
Ihres Kindes bertcksichtigt?

Die spezifische Essstorung meines Kindes wurde bericksichtigt.
Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

Die Altersgruppe meines Kindes wurde beriicksichtigt.
Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

Das Geschlecht/die Gender-ldentitat meines Kindes wurde bericksichtigt.
Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

Bei jugendlichen Betroffenen:
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Die Materialien/Informationen waren fir mein Kind verstandlich aufbereitet.
Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

24. Hatten Sie sich noch weitere Aspekte gewiinscht, um individuelle Bediirfnisse Ihres
Kindes zu berticksichtigen?

Vielen Dank fir lhre Teilnahme!
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Anhang 5
Online-Fragebogen (Version jugendliche Betroffene)

Vielen Dank fiir Deine Bereitschaft, an dieser Befragung teilzunehmen. Im Folgenden
werden Dir verschiedene Fragen gestellt, mit denen wir herausfinden méchten, ob es Deiner
Meinung nach zu den Behandlungsmaglichkeiten bei Essstérungen geniigend
Informationsmaterial gibt. Es gibt dabei keine richtigen oder falschen Antworten. Es geht uns
darum, Deine Sichtweisen und Meinungen und zu diesem Thema herauszufinden.

Fragen zur Person

Alter:
Geschlecht:
o0 weiblich
o0 mannlich
o

Unter welcher Essstorung leidest Du? (Mehrfachnennungen mdglich)
0 Anorexia nervosa (Magersucht)
0 Bulimia nervosa (Bulimie)
0 Binge-Eating-Stérung (Esssucht)
0 Sonstige Essstorung
o Waeil3 nicht

Wann wurde Deine Essstérung erstmals durch eine/n Fachmann/-frau festgestellt (Jahr)?

Wann hast Du gemerkt, dass Du eine Essstdrung hast (Jahr)?
Wann hast Du die erste Therapie zur Behandlung Deiner Essstérung begonnen (Jahr)?

l. Vor der Behandlung

1. Standen Dir damals Materialien/Informationen zur Verfiigung, um zu erkennen, dass Du
eine Essstdrung hast und von Spezialisten behandelt werden musst?
o Ja
o Nein
o0 Weil3 nicht

2. Welche Materialien/Informationen haben Dir geholfen? (Mehrfachnennungen mdaglich)

Broschuren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrage
Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet

O OO0 OO0 O
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Fachbucher/Fachzeitschriften
Jugendblcher
lllustrierte/Jugendzeitschriften
Ruckmeldung durch andere Person(en)
Sonstiges

© OO0 0O

3. Kannst Du genauere Angaben zu den Materialien/Informationen machen, die Dir damals
geholfen haben zu erkennen, dass Du eine Essstorung hast, die behandelt werden
muss?

(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

4. Denkst Du, Du héattest schon friher erkennen kdnnen, dass Du eine Essstérung hast und
diese behandelt werden muss?
o Ja
0 Nein
o0 Waeil3 nicht

5. Welche Materialien/Informationen hétten Dir helfen kdnnen, schon friiher zu erkennen,
dass Deine Essstérung behandelt werden muss? (Mehrfachnennungen mdglich)

Broschuren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrage
Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet
Fachbucher/Fachzeitschriften
Jugendbicher
Illustrierte/Jugendzeitschriften
Ruckmeldung durch andere Person(en)
Sonstiges

O 00O O0OO0OO0OO0OO0OO0OOoOOo

6. Falls ,Sonstiges"”: Welche Materialien/Informatione hétten Dir helfen kdnnen, schon
friher zu erkennen, dass Deine Essstérung behandelt werden muss?

1. Auf dem Weg zur Behandlung

7. Als Du Dich fur eine Behandlung Deiner Essstorung entschieden hattest, hast Du damals
Materialien/Informationen bekommen oder Dir selbst besorgt, die Uber Essstérungen und
deren Behandlung informieren?

o Ja
o Nein
o Weil3 nicht
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8. Welche Materialien/Informationen waren fiir Dich auf dem Weg zur Behandlung hilfreich?

10.

11.

12.

13.

(Mehrfachnennungen maoglich)

Broschuren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrage
Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet
Fachbiicher/Fachzeitschriften
Jugendbicher
lllustrierte/Jugendzeitschriften
Ruckmeldung durch andere Person(en)
Sonstiges

O 00O O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0oOOo

Kannst Du genauere Angaben zu den Materialien/Informationen machen?
(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

Welche Materialien/Informationen fandest Du insgesamt am hilfreichsten?
(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede

Information ist hilfreich!)

Gab es Materialien/Informationen, die Dir gefehlt haben?
o Ja

o0 Nein

o0 Weil nicht

Welche Materialien/Informationen héattest Du Dir noch gewiinscht? (Mehrfachnennungen
maoglich)

Broschuren/Flyer

Ratgeber

Selbsthilfeliteratur

Fernsehbeitrage
Erfahrungsberichte von Betroffenen
Internet
Fachbulcher/Fachzeitschriften
Jugendbicher
lllustrierte/Jugendzeitschriften
Ruckmeldung durch andere Person(en)
Sonstiges

O O OO O O0OO0OO0oOO0oOOoOOo

Falls , Sonstiges"”: Welche Materialien/Informationen waren es genau, die Du Dir
gewilnscht hattest?
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Welche Hurden hast Du auf dem Weg zur Essstérungsbehandlung erlebt?

Wie wirden sich Deiner Meinung nach diese Hirden tberwinden lassen?

1", Wahrend der Therapie

Als Du mit der Therapie angefangen hattest, hast Du damals Materialien/Informationen
zu verschiedenen Therapieangeboten erhalten?

o Ja

o Nein

o Weil3 nicht

Wie fandest Du die damals vorhandenen Materialien/Informationen zu den konkreten
Behandlungsangeboten?
Likert Skala 1 = ungentigend, 7 = sehr gut

Welche Materialien/Informationen zu den Therapieangeboten fandest Du besonders
hilfreich?

(bei Literatur gerne Information zu Titel und Autor bzw. Internetadresse etc. — jede
Information ist hilfreich!)

Was war Dir dabei besonders wichtig?

Was fehlt Deiner Meinung nach bei den Materialien/Informationen zu Therapieangeboten
fur Essstérungen?

Welche Hirden hast Du wahrend der Behandlung erlebt?

Wie wirden sich Deiner Meinung nach diese Hirden tberwinden lassen?

V. Gesamtbeurteilung

Haben die vorhandenen Materialien/Informationen zu Deiner eigenen Situation gepasst?

Meine eigene Art der Essstérung wurde erwahnt.
Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

Meine Altersgruppe wurde erwahnt.
Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen
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Ich als Madchen oder Junge wurde angesprochen.
Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

Die Materialien/Informationen waren fiir mich verstandlich aufbereitet.

Likert Skala 1 = gar nicht, 7 = vollkommen

24. Hattest Du Dir noch etwas anderes gewiinscht, um Deine individuellen Bedirfnisse zu
beriicksichtigen?

Vielen Dank fir Deine Teilnahme!



